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Carta del director

El Centro de Referencia Estatal de Atencion a Personas con Enfermedades Raras y
sus Familias (Creer), ubicado en Burgos, es un centro de servicios sociales creado por el
Instituto de Mayores y Servicios Sociales, Imserso, que pertenece al Ministerio de
Derechos Sociales y Agenda 2030.

Los objetivos del Imserso, identificados en las lineas estratégicas, se basan en la
promocion de la autonomia personal, integracion en el entorno y accesibilidad.

Trabaja en una red de centros que desarrollan esos objetivos. Realiza actividades con
determinados colectivos no excluyentes entre si, como el de las personas con

enfermedades raras, trastorno mental, con discapacidad o dafio cerebral, y sus familias.

El Creer tiene como objetivo potenciar la investigacion e innovacion para generar
conocimiento, que favorezca la calidad de vida de las personas afectadas por una
enfermedad poco frecuente y sus familias y cuidadores.

Ofrece atencion especializada y para ello, desarrolla programas de intervencién
donde trabaja la promocidn de la autonomia personal, la integracion en el entorno y la

accesibilidad universal.

También tiene un programa de formacion especializada en enfermedades poco
frecuentes dirigido a profesionales y a la sociedad en general. Su objetivo es promover e

impulsar acciones de formacion y cualificacion.

Durante el afio 2022 ha continuado el programa formativo que disefian e imparten las
profesionales del Creer, para familiares y cuidadores a través de la Plataforma de

Teleformacion del Imserso.
Durante estos trece anos, el Creer ha sido centro de referencia en:

« laimplantacion de programas de atencién y apoyo para la promocion de la autonomia
personal con personas diagnosticadas de una enfermedad poco frecuente y sus
familias y cuidadores y

e en promover la coordinacion, investigacion e innovacion
social, la formacién especializada dirigida a profesionales y
en la divulgacion y sensibilizacion en esta materia.

Han pasado por el Creer mas de 133 asociaciones de
enfermedades raras de todo el ambito nacional, que han
participado en los diferentes programas del Centro, y se han
realizado 387 Encuentros, representando a mas de 600
enfermedades poco frecuentes.

#Seguimos CREyendo en las Personas.



Programa Encuentros

El Programa de Encuentros del Centro de Referencia Estatal de Atencion a Personas
con Enfermedades Raras y sus Familias (Creer), del Imserso, esta dirigido a asociaciones
y/o grupos de personas con la misma enfermedad rara o afines y sus familiares,
profesionales e investigadores.

En este programa se realizan acciones de informacion, asesoramiento y apoyo, asi
como actividades de intercambio de experiencias y ayuda mutua.

En 2022 estaba previsto realizar 36 Encuentros organizados en colaboracién con
Asociaciones. Como consecuencia de la pandemia se iniciaron los Encuentros en marzo y

se realizaron 18. Durante el primer semestre se organizaron con reduccién de aforo.

Estas actividades han permitido a personas con ER, familiares y profesionales,
reducir el aislamiento, obtener mas informacion mediante el intercambio de experiencias y
la actualizacion de conocimientos sobre la enfermedad, los cuidados que implican y

avances en investigacion.

Han participado 511 personas. El 58% de los participantes ha sido familiares, un 40%
personas con ER y un 2% profesionales.

Perfil de participantes
B personas con ER
B Familiares y/o

cuidadores

profesionales

Participantes por meses

160 144

140
120
100
100
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80
57
60
41 40
40 29
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Programa Encuentros

Encuentro de familias de la
Asociacion Sindrome de
Turner “Alejandra

Salamanca” vty [

ASTAS Cyl

17 al 22 de marzo

| Encuentro de Jovenes con %
Piel de Mariposa deb ra

Piel de Mariposa
1 al 3 de abril

PRNSONAY GUN SN S mArES Ralal Y ELE el

Primer Encuentro de familias

SATB2

ASOCIACION ESPARNOLA

‘ '

de la Asociaciéon del Sindrome
Asociado del SATB2

" 28 de abril al 1 de mayo

VI Encuentro de familias de la Asociacion “Yo
Nemalinica”

13 al 15 de mayo Nemalinica

Utitidad PUbLica




Programa Encuentros

_ Encuentro de familias de la Asociacion Espanola
I del Sindrome de Sjogren
Sjogren
Asociacion Espa@aj

Del 9 al 12 de junio

Encuentro Nacional de familias de la Asociacién de
Padres de personas con discapacidad intelectual
de los Centros de Fundacion Gil Gayarre

17 al 19 de junio %*w

aspafes

Jornadas de convivencia de la Asociacion de
Esclerosis Lateral Amiotrofica de Castilla y Leon

) ELACyL

Asociacién de Esclerosis Lateral Amxotroﬁca
de Castilla y Ledn

23 al 26 de junio

= 12 al 18 de
septiembre

investigacion




Programa Encuentros

Encuentro Estatal de Familias afectadas por el

creciendo con

23 al 25 de septiembre ()Asocmcmn NACIONAL

Sindrome de Noonan

| Jornadas Iberoamericanas de los Trastornos
Hereditarios del Tejido Conectivo

26 al 30 de septiembre )

Conectiva
La Red de THTC
de Latinoamérica

XXIV Congreso Nacional de la Asociacion
Espafiola de Enfermos y Familiares de la
Enfermedad de Gaucher

Asociacion Espanola
de Enfermos y Familiares
de la ENFERMEDAD

21 al 28 de octubre de GAUCHER

ASEB E¥“

Asociacion Espaiola del Sindrome de
BECKWITH-WIEDEMANN 3




Programa Encuentros

Encuentro de familias de la Asociacion Sindrome
STXBP1

Asociacion Sindrome

STXBP1

10 al 13 de noviembre

VI Encuentro de familias de la Asociaciéon de
Afectados por el Sindrome de deficiencia CDKL5

17 al 20 de noviembre

wecniosde | CDKL5S

[l Congreso Nacional de Displasia Fibrosa y
| Sindrome de McCune-Albright

-
"ASOCIACION DE

25 al 27 de noviembre ‘ DISPLASIA FIBROSA

Escuela de salud en Osteogénesis Imperfecta
FUND _4CION

HUCE

Osteogénesis imperfecta

2 al 4 de diciembre




Programa Encuentros

Encuentro Nacional de la Plataforma Sindrome
—, Toxico "Seguimos Viviendo" A SINDRo,

fe) &
K 0,
o 3
8 al 11 de diciembre X é’
o@ &
Mog VWY

Encuentro de personas con Ataxia

12 al 18 de diciembre

124
Ve AL

Asoclacion de Ataxia
de Castilla y Leon




Programa Servicio de Atencion Multidisciplinar
en Enfermedades Raras (Samer)

El Programa SAMER del Centro de Referencia Estatal de Atencion a Personas con
Enfermedades Raras y sus Familias (Creer), del Imserso, es un servicio de atencion
multidisciplinar dirigido a personas con enfermedades raras y a sus familias.

Tiene como objetivo prestar atencion e intervencion,
adecuadas a las necesidades de la personay a la
situacion sociofamiliar, con caracter psicosocial y
educativo.

Datos aio 2022
Solicitudes: 118
97 para atencion ambulatoria
21 para atencion residencial
Numero de participantes: 149
Personas con Enfermedades Raras:
» 94 atencion ambulatoria
« 19 atencidn residencial
Familiares:

+ 19 atencidon ambulatoria

e 17 atencion residencial

Grupos Samer

Taller de educacién “Atencidn y Estimulacion
Cognitiva”, dirigido a menores. Este taller,
coordinado por el Departamento de Educacién del
Creer, se desarrolla con el objetivo de
proporcionar un espacio de relacién y socializacion

y mejorar el nivel de atencidn y concentracion.

Se han realizado 17 talleres en los que han

participado 7 menores con diferentes

enfermedades raras.
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Programa Servicio de Atencion Multidisciplinar
en Enfermedades Raras (Samer)

Grupos Samer

Taller de educacion “Comunicacion y relacion”, dirigido a adultos con enfermedades raras.
Este taller se desarrolla con el objetivo de desarrollar habilidades relacionales de
comunicacion, disminuir el aislamiento social asociado a las enfermedades raras y promover la

creacion de redes sociales de apoyo y ayuda mutua.

Se han realizado 10 talleres en los que han participado 5 adultos con diferentes
enfermedades raras, coordinados por las profesionales del Departamento de Educacion del
Creer, Yolanda Ahedo Infante, pedagoga y Montserrat Cabrejas del Campo, maestra.

11



Programa Integral para la Promocion de la
Autonomia Personal en Enfermedades Raras

(Pipap)

Es un servicio de estancias temporales, de cinco dias de duracion, de lunes a viernes, en
régimen residencial, dirigido a personas con enfermedades raras, sus familiares y cuidadores.

Tiene como objetivos principales:

e Promover la vida independiente y la autonomia personal de las personas con
enfermedades raras.

« Fomentar la autoestima y capacidad de comunicacion.
o Orientar en la libertad para realizar acciones y tomar decisiones.

e Proporcionar a los familiares y cuidadores las principales herramientas para evitar la
sobrecarga y aumentar la calidad del cuidado.

Se han realizado 3 ediciones en las que
han participado 8 personas con
enfermedades raras y 13 familiares y/o
acompanantes. En cada edicion se han
desarrollado 12 talleres coordinados por las
profesionales del Creer. Talleres de terapia
ocupacional, enfermeria, fisioterapia,
psicologia, talleres de estimulacion sensorial,

nutricién, musicoterapia... entre otros.

12



Actividades de Formacion

La formacion en el Creer se presenta como un instrumento de gestion del conocimiento y
de cooperacién técnica y tiene como fin satisfacer las necesidades de formacién permanente
de profesionales de instituciones publicas y privadas, asociaciones, personas con
enfermedades raras y familiares y/o cuidadores.

El 40% de los participantes en las actividades de formacion del Creer han sido familiares,
el 38% profesionales y un 22% personas con Enfermedades Raras.

Participantes actividades formativas 2022

m Profesionales
Personas con ER

m Familiares y/o
acompafiantes

FORMACION ESPECIALIZADA

La Formacion Especializada son acciones formativas organizadas por el Creer, del Imserso, o
que participa en su organizacion, dirigidas a profesionales cuyo trabajo se relaciona con los
contenidos y colectivos que conforman el ambito del trabajo del Creer. Pueden desarrollarse,
en forma de simposio, mesa redonda, jornadas, conferencias etc. Se pueden realizar en
colaboracion con otras entidades.

XI Jornada Nacional X Jornada Nacional del Dia Mundial de las Enfermedades Raras
Dia Mundial de las %  5g ge febrero

nnnnnnnnnnnnnnnnn

Enfermedades Raras , .
Martes, 28 de febrero de 2023 Videos de la jornada.

SOMOSMUCHOS
SOMOS
YESTAMOSO.GULLOSOS

Rp—

:‘ =l . r—
3 SN SeSos oo B .
3N VRS o 5558 CTE e

Curso “Las Enfermedades Raras en el centro educativo”

Del 26 de enero al 3 de marzo

a Santamaria Herre
Yolanda Ahedo Infante
Montse Cabrejas del Campo

o Consejeia de Educacion
Cultura y Deportes

L
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https://www.youtube.com/playlist?list=PLyiUMC2fW34yJC13fHBrzUKzZb3_HJzUJ

Actividades de Formacion

== - cr.z | Jornada “Igualdad de género y Enfermedades Raras”

JORNADA 8 de marzo
IGUALDAD I)E GENERO  Videos de la jornada

EEHMEDADES

Curso Curso Discapacidad y Dependencia. Orientacion al conocimiento las
Discapacidad y Enfermedades Raras (5% ed.)
dependencia

Orientacion al conocimiento
de las Enfermedades Raras

7y 8 junio
Videos del curso
éx

7 y 8 de junio - Creer, Burgos

IV Jornada de Inclusidn Educativa y IV Jornada de Inclusién Educativa y enfermedades raras:
Enfermedades Raras: Repensar la Escuela.

Repensar la Escuela. Humanizacion y personalizacion
Humanizacién y Personalizacién

- 19 de octubre
- ConocER
Y AprendER Videos de la jornada
~ EntendER

19 de octubre de 2022
Creer — Burgos

| Curso online “Cémo atender, educar y prestar apoyos a la
sexualidad a lo largo de la vida en Enfermedades Raras”

17 a 21 octubre

Personal en Enfermedades Raras «Contexto
actual en el conocimiento de las Ataxias»

| 15y 16 de noviembre

Videos de las jornadas
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https://www.youtube.com/playlist?list=PLyiUMC2fW34wxT6V7yrumqFf_x1n4x8ov
https://www.youtube.com/playlist?list=PLyiUMC2fW34xYQRQS6TDAwOi6zOURqTZr
https://www.youtube.com/playlist?list=PLyiUMC2fW34wTxDnMtWdzIVkG-sfv5R8n
https://www.youtube.com/playlist?list=PLyiUMC2fW34zXftY0QKM7_S98p52OBpAp

Actividades de Formacion

PROGRAMA AUTOCUIDADOS Y CALIDAD DE VIDA

En el afo 2022 se ha celebrado la edicidon numero 21 de los Cursos de Autocuidados y Calidad
de Vida organizada por el Centro de Referencia Estatal de Atencion a Personas con
Enfermedades Raras y sus Familias (Creer), dirigidos a familiares y cuidadores no
profesionales de personas con enfermedades poco frecuentes.

Esta formacién en autocuidados se articula en sucesivos cursos en la Plataforma de
Teleformacion del Imserso, y estan orientados a facilitar el dia a dia de todas las personas
cuidadoras. Se enfocan en ambitos diversos de su vida y de su tarea de cuidado, con la meta
puesta en capacitar y empoderar en el propio autocuidado.

«Sensaciones y Bienestar Emocional»

«Apoyo Emocional y Proceso de Adaptacion»
«El Sentido del Humor para el Autocuidado»
«Higiene Postural»

«Coémo conseguir una adecuada Higiene Vocal»
«Gestion de estrés»

«Transferencias y productos de apoyo»

En el total de los cursos se han inscrito 790 y se ha matriculado a 502 personas.

Inscritos Matriculas Participantes Terminado

790 502 344 258

Los alumnos y alumnas han valorado muy bien todos los cursos, han destacado tanto la labor
del profesor como los contenidos practicos y aplicables a la vida diaria. Permite mejorar la tarea
de cuidar y sentirse mas satisfecho con la misma. Proponen realizar actividades de intercambio
a través de videollamada y que se sigan realizando mas ediciones

15



Actividades de Formacion

PRACTICUM-UNIVERSIDAD

El Centro de Referencia Estatal de Atencion a Personas con Enfermedades Raras y
sus Familias (Creer), del Imserso, acoge a alumnos en practicas de Universidades
espafolas de diversas especialidades.

El Creer tiene convenio de practicas con la Universidad de Burgos, la Universidad
de Salamanca, la Universidad de Valladolid, la Universidad de Castilla-La Mancha, la
Universidad de Cantabria y la Universidad de Educacion a Distancia (UNED).

Durante el afio 2022 han participado 11 estudiantes que han sumado 2065 horas de
formacion practica:

« Universidad de Burgos: 3 de terapia ocupacional y 4 de pedagogia.
« UNED: 1 de trabajo social 1 y 1 de psicologia.
« Universidad de Salamanca: 1 de psicologia.

« Universidad Castilla-La Mancha: 1 de terapia ocupacional.

TERAPIA
OCUPACIONAL

%% VNiVERSiDAD
"D SALAMANCA

Universidad de
Il Y] Castilla~La Mancha
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Actividades de Formacion

PARTICIPACION EXTERNA EN JORNADAS, CONGRESOS Y CURSOS

Los profesionales del Creer han estado como ponentes en 16 actividades formativas de
jornadas, congresos, cursos y otras convocatorias organizadas por entidades publicas y
privadas en diferentes localidades nacionales. De estas actividades, 5 se han realizado en
formato online.

Vision
del paciente y
necesidades
sociosanitarias

Jornada “Singulares Unidos por las Enfermedades Raras o poco frecuentes”, con la
participacion el 8 de junio de 2022, de Yolanda Barrios Garcia, trabajadora social del Creer.

Master Educacion y Sociedades Inclusivas de la Universidad de Burgos, con la participacion el
23 de noviembre de 2022, de Ana Santamaria Herrera y Yolanda Ahedo Infante, maestra y
pedagoga del Creer respectivamente.

17



Actividades de Formacion

VISITAS FORMATIVAS

A través de las visitas formativas al Centro de Referencia Estatal de Atencién a Personas con
Enfermedades Raras y sus Familias (Creer), del Imserso, colectivos de instituciones y
entidades publicas o privadas conocen las necesidades de las personas con enfermedades

raras, los requisitos para una atencion integral y los diferentes servicios y programas
desarrollados por el centro.

En el afio 2022 se han realizado 7 visitas formativas, con la participacion de un total de 107
alumnos.

Estudiantes de 3° del Grado de Enfermeria de la Universidad de Burgos.

Alumnos del Ciclo Formativo de Grado Medio de FP de Cuidados Auxiliares de Enfermeria del
Colegio Circulo de Burgos.

Alumnos del Ciclo Formativo de Grado Medio “Atencidén a Personas en situacion de
Dependencia” del Colegio La Milagrosa y Santa Florentina de Valladolid.

Profesionales de la Asociacion de paralisis cerebral y patologias afines (Aspace) de Soria.

18



Actividades de Formacion

FORMACION INTERNA
Formacion interna descentralizada:
- Eficacia en busquedas bibliograficas (presencial). 17 participantes.

- Curso Gestion Medioambiental y la Huella de Carbono en el Centro (online). 5
participantes.

- Dinamicas y Presentaciones (online). 12 participantes.
Formacion interna centralizada (Imserso): 11 cursos online, 21 participantes.

Formacion externa: han participado 5 profesionales en 6 cursos organizados por entidades

externas privadas y publicas.
Curso renovacién DESA. 10 participantes.
Charla formativa: Introduccién al manejo de la Web of Science. 12 participantes.

Charla formativa: Formacion Basica de Accesibilidad Universal. Accesibilidad cognitiva. 24

participantes.

Se han realizado un total de 1180 horas de formacion.
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Servicio de Informacion y Asesoramiento (SIA )

El Servicio de Informacion y Asesoramiento (SIA) ofrece informacion actualizada y
asesoramiento sobre recursos existentes en Enfermedades Raras, apoyo y atenciéon de calidad
por profesionales especializados y promueve la creacion de Asociaciones y redes de
intercambio y ayuda mutua. Ademas, colabora en la promocion del Registro Nacional de
Enfermedades Raras coordinado por el Instituto de Investigacion de Enfermedades Raras
(IER). Esta dirigido a personas con enfermedades raras, familiares, profesionales, entidades
publicas y privadas y poblacién general.

Se puede acceder al SIA por teléfono, correo electrénico, presencial y a través de las
redes sociales, Twitter, Facebook y el blog profesional.

El 40% de las consultas recibidas en el 2022 han sido realizadas por personas con
enfermedades raras, y un 49% por familiares. El resto de consultas las han realizado
profesionales y otros. El numero total de consultas ha sido de 316.

B Afectado M Familiar M Profesional Otros

El 61% de la demandas de informacién han sido por via telefénica. Un 28% a través del
correo electrénico info@creenfermedadesraras.es.

B Teléfono M Info@ M RRSS Otros
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Sensibilizacion y Difusion

El Programa de Sensibilizacion y Difusion, desarrolla actividades que permiten
sensibilizar, dar visibilidad, acercar la realidad de las consecuencias de vivir con enfermedades
pocos frecuentes, favorecer y ampliar el conocimiento a la poblacién en general para mejorar la
atencion a las necesidades que tiene el colectivo y favorecer la inclusion de las personas con
Enfermedades Raras y sus familias.

NEWSLETTER

La Newsletter esta configurada para ofrecer informacion actualizada sobre enfermedades
raras y sobre la actividad que se desarrolla en el Creer.

Durante el aino 2022 se han publicado 4 numeros que han llegado a mas de 4.000
destinatarios (personas con enfermedades raras, familias, asociaciones, profesionales,
entidades publicas y privadas y poblacion en general).

Numero 104
Julio /
Septiembre
Afio 2022

Nimero 105
Octubre /
Diciembre
Afio 2022

Newsletter Kt Newsletter Fsks Newsletter

Abril / Junio
MARZO

b Creer Afio 2022
W YO PARTICIPO EN EL

Newsletter

E( Creer os desea

DIA MUNDIAL DE LAS Feliz Navidad

ENFERMEDADES RARAS

Y
Prospero Ario

CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL - .
DE ATENCION A PERSONAS CON ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMILIAS Rl s BT CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL CENTRO DE REFERENCIAESTATAL

- DE ATENCION A PERSONAS CON ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMILIAS DE ATENCION A PERSONAS CON ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMILIAS DE ATENCION A PERSONAS CON ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMILIAS

i e e (]
LN o ey

-

+34947253550

Todos los numeros de la Newsletter estan disponibles para su consulta y/o descarga en la
pagina web del Creer.
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https://creenfermedadesraras.imserso.es/documentacion/newsletter/2022

Sensibilizacion y Difusion

PAGINA WEB www.creenfermedadesraras.es
El Centro de Referencia Estatal de Atencién a Personas con Enfermedades Raras y sus

Familias (Creer) dispone, como principal difusor para compartir conocimiento y la actividad del
mismo, de distintas plataformas digitales, como la web y el blog corporativos y perfiles en
distintas redes sociales.

Noticias de actualidad publicadas: 87

Sesiones: 28.313

Usuarios: 19.293

Paginas vistas: 82.634

Paginas/sesion: 2,92

Duracion media sesion: 0:02:14

% de rebote: 62,05

% nuevas sesiones: 66,70

Seccion mas visitada: Dia Enf. Raras

Evolucion paginas vistas en 2022

Evolucion sesiones y usuarios en 2022

|
8.000 1 20000 1

e.000 { 16.000 4

4.000 9 10.000 1

2.000 4 caaa- N

T
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http://www.creenfermedadesraras.es

Sensibilizacion y Difusion

REDES SOCIALES

Las redes sociales se configuran como el medio de difusion mas usado para dar visibilidad

a las Enfermedades Raras y al Creer, que tiene creado su perfil en Facebook, Twitter,

YouTube ademas de un Blog.

En el afio 2022 hemos alcanzado los 6.558 seguidores en Facebook, mas de 8.617

seguidores en Twitter y el canal de YouTube con 1.635 suscriptores, y mas de 420.000

visualizaciones.

Publicaciones

300

250

200

150

100

30

Facebook

939

241
184
[
1

Twitter YouTube Blog Creer
783 39 24
257 251
217 215
138
145
s 18
1] & &
B == L [ . [
z 3 4

m Facebook m Twitter ®YouTube ®eig
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Sensibilizacion y Difusion

ACTIVIDADES DE SENSIBILIZACION EN CENTROS ESCOLARES

El Programa de Sensibilizacién y Difusion en Centros Escolares tiene como objetivo
acercar y dar a conocer las Enfermedades Raras y las necesidades que presenta este
colectivo, asi como los servicios y programas del Creer.

En el programa participan la Pedagoga y las Maestras del Creer. En el ano 2022 se han

realizado 3 sesiones: una por el dia mundial, en formato online y dos sesiones presenciales

con 107 participantes.

Alumnos de 3° y 4° de Educacion Primaria del Colegio Virgen de la Rosa.
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Sensibilizacion y Difusion

PUBLICACIONES
Proceso diagndstico en Enfermedades Raras: Determinantes Asociados al

Retraso Diagnéstico. El articulo esta disponible online para su consulta y/o

descarga (inglés).

Fisioterapia para pacientes con Sjogren. El articulo esta disponible online

FISIOTERAPIA g
- e 4 para su consulta y/o descarga.

Enfermedades Raras en la Escuela. Educar en Red: Recursos para la
Inclusién. La guia esta disponible online para su consulta y/o descarga.

ENFERMEDADES
RARAS

EN LA
ESCUELA

EDUCAR EN RED
Recursos para
Ia Inclusién

H ConocER
A R
| EntendER

Guia de Buenas Practicas en Sexualidad y Enfermedades Raras. La guia

esta disponible online para su consulta y/o descarga.

Guia de Buenag Practicag en
Qexualidad y Enfermedades Rarag



https://www.mdpi.com/1660-4601/19/11/6456
https://creenfermedadesraras.imserso.es/documents/20123/1026214/fisioterapia_sjogren.pdf/4948c79a-bca1-4d2c-775e-dc14fd43adfb
https://creenfermedadesraras.imserso.es/web/creer/documentacion/catalogo-creer/informacion-publicacion-catalogo-creer/-/asset_publisher/KarzdikbPgVz/content/educar-en-red-recursos-para-la-inclusion/20123
https://creenfermedadesraras.imserso.es/web/creer/documentacion/catalogo-creer/informacion-publicacion-catalogo-creer/-/asset_publisher/KarzdikbPgVz/content/guia-sexualidad-y-discapacidad/20123?redirect=%2Fweb%2Fcreer%2Fdocumentacion%2Fcatalogo-creer

Sensibilizacion y Difusion

ENTREVISTAS EN MEDIOS

28/02/2022

Cuadernos de Pedagogia

“La historia de Marta: la vida en la escuela con una enfermedad rara”. Reportaje de
Cuadernos de Pedagogia en el que participan Yolanda Ahedo Infante, Montserrat Cabrejas
del Campo y Ana Santamaria Herrera, pedagoga y maestras del Creer.

15/06/2022

newsRARE

Revista de divulgacidn cientifica sobre Enfermedades Raras

“La importancia de la investigacion social centrada en la persona con una enfermedad poco
frecuente”. Entrevista en la Revista NewsRARE a Aitor Aparicio Garcia, director del Creer.

05/08/2022

Aitor Aparicio Garcia, director del Creer, presenta en el Canal 54 TV Burgos el Programa
Pipap del Centro.
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https://www.cuadernosdepedagogia.com/Content/Documento.aspx?params=H4sIAAAAAAAEAE2OQQ-CMAyF_82OZpBovOyCeDPEKPFeoIHFsWnXIfx7q3jw0PTlvS-vfSakpcaZDQFBVHHxwS-jqSmhYmii0QpaTuDK0Jrso-2ENTTiB-qQikUUBwZ3wWiyPFdxCK8KJtsD2-ALoLXMdp2pjlrrPNtvc71TE1IUwNxsj55RDbYfTjK88
https://www.cuadernosdepedagogia.com/Content/Documento.aspx?params=H4sIAAAAAAAEAE2OQQ-CMAyF_82OZpBovOyCeDPEKPFeoIHFsWnXIfx7q3jw0PTlvS-vfSakpcaZDQFBVHHxwS-jqSmhYmii0QpaTuDK0Jrso-2ENTTiB-qQikUUBwZ3wWiyPFdxCK8KJtsD2-ALoLXMdp2pjlrrPNtvc71TE1IUwNxsj55RDbYfTjK88
https://newsrare.es/articulos/humanizacion/aitor-aparicio-garcia-la-importancia-de-la-investigacion-social-centrada-en-la-persona-con-una-enfermedad-poco-frecuente/
https://www.youtube.com/watch?v=hsqddKLluTA&t=95s

Acciones de Apoyo y Promocion de la Investigacion

Dentro del contexto del Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia (SAAD) y
de la Estrategia Nacional de Enfermedades Raras, el Centro de Referencia Estatal de Atencién
a Personas con Enfermedades Raras y sus Familias (Creer), del Imserso, desarrolla acciones
de apoyo y promocion de la investigacion, estableciendo alianzas y convenios con
universidades, administraciones, entidades pubicas y privadas y asociaciones.

Proyecto «Determinantes del Retraso Diagnostico en las personas afectadas por
Enfermedades Raras en Espaina: Impacto Social y Familiar»

Este proyecto, iniciado en el 2019, esta liderado por el Instituto de Investigacion de
Enfermedades Raras (lIER) y cuenta con la colaboracion de la Federacién Espafiola de
Enfermedades Raras (Feder) y el Creer.

Tiene como objetivo conocer las causas y las caracteristicas del retraso diagnostico en las
personas afectadas por enfermedades raras en Espafa, su variabilidad geografica y su
repercusion social y familiar, las consecuencias e impacto que éste tiene en las personas a
nivel sanitario, educativo, laboral y psicologico, y contribuir a reducir el retraso diagnostico y el
impacto consecuente.

En el afio 2022 se ha publicado el primer articulo con los g

finbr)

resultados de la investigacion en la revista International Diagnostic Process in Rare Diseases: Determinants Associated

with Diagnostic Delay

Jusn Beniti-Lazann 20, Grets Atias-Merina (5, Mario Gémez-Matiacs ', Alba Ancochea-Diaz *,

Journal of Environmental Research and Public Health: Al M
“Diagnostic Process in Rare Diseases: Determinants
Associated with Diagnostic Delay”.

En este ano, se ha continuado con el trabajo de analisis
de los datos de impacto psicologico del retraso diagndstico,
qué condicionantes sociales influyen en el mismo y qué
consecuencias personales tiene en aquellas personas

diagnosticadas de una enfermedad rara.
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https://www.mdpi.com/1660-4601/19/11/6456
https://www.mdpi.com/1660-4601/19/11/6456

Acciones de Apoyo y Promocion de la Investigacion

Proyecto «Necesidades socioeducativas de los menores con Enfermedades Raras»

Este proyecto del Centro de Referencia Estatal de Atencién a Personas con
Enfermedades Raras y sus Familias (Creer), del Imserso, nace a partir de la informacién
recogida por el Departamento de Educacion del Creer a los usuarios atendidos con el fin de
promover un mayor conocimiento de la realidad socioeducativa de los alumnos con
enfermedades raras.

Tiene como objetivos especificos analizar las necesidades socioeducativas de las
personas con enfermedades raras y sus familias, conocer los recursos y servicios de los que
hace uso, los apoyos personales y productos de apoyo que necesitan e identificar los aspectos
que facilitan la inclusion social y las barreras que la impiden.

Para el tratamiento de datos y la elaboracion de los documentos finales se cuenta con la
colaboracion de la Unidad de Investigacion Social en Salud y Enfermedades Raras (Unisser) de
la Facultad de Educacion de Soria (Universidad de Valladolid) con la que se ha firmado un
acuerdo de colaboracion.

Susana Gomez-Redondo

Durante el 2021 se recogieron cuestionarios y se ha empezado el o
tratamiento de datos. En total 84 entrevistas recogidas. Con los datos e

1. Introducciény justficacion

obtenidos se ha publicado el articulo “Entorno y barreras socioeducativas
del alumnado con enfermedades raras: una aproximacion a la vision de las
familias”, como parte del libro Visiones de la Enfermedad. Estudios

Interdisciplinares de la Editorial Peter Lang.

Proyecto de Aprendizaje Servicio «Contigo Soy Capaz»

Proyecto de la Universidad de Burgos (UBU), coordinado por profesores de la Facultad de
Ciencias de la Salud (Terapia Ocupacional). Tiene como objetivo dotar a las personas con
diversidad funcional de una mayor independencia en sus actividades diarias, mediante el
trabajo en equipo de alumnos de Terapia Ocupacional y de Ingenieria de Organizacion
Industrial.

Las terapeutas ocupacionales del Creer coordinan
al grupo de alumnos asignado.

En el afio 2022 han participado dos usuarios del
Creer que se han beneficiado de productos de apoyo
para su dia a dia.

28



Acciones de Apoyo y Promocion de la Investigacion

Proyecto «Vida paralELA»

Este proyecto del Creer nace en el afio 2021 con el objetivo de dar visibilidad a la
esclerosis lateral amiotréfica (ELA), a partir del testimonio de Luis Alfonso Martinez Moya
usuario del Centro con esta patologia, y asi ayudar a las personas con la misma enfermedad y
sus familias.

Este proyecto queda reflejado en un documental en el que muestra su rutina diaria,
ejercicios de logopedia, terapia ocupacional y fisioterapia, asi como las herramientas
psicologicas que le han servido para afrontar la enfermedad y la importancia de realizar un
testamento vital.

El documental se presentd, junto con la familia de Luis Alfonso, en diciembre en el salon
de actos del Creer ante el publico en general y los medios.

B RN BN RER OO

Vlda paralELA

A

Disponible el Documental Vida paralELA en el canal de YouTube del Creer.

L
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https://www.youtube.com/watch?v=jXPdiyrf43A

Datos de contacto

Direccion: C/ Bernardino Obregon, 24 09001 Burgos
Teléfono: 947 253 950
Pagina web: creenfermedadesraras.es

Correo electronico: info@creenfermedadesraras.es
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https://creenfermedadesraras.imserso.es/web/creer
mailto:info@creenfermedadesraras.es
https://www.facebook.com/profile.php?id=100057282856969
https://www.youtube.com/user/creenfermedadesraras
https://twitter.com/CentroCREER
https://blogcreer.imserso.es/

